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修士論文要旨
筋ジストロフィー患者のきょうだいにおける同胞の疾病および自己受容プロセス
Thedisorderandselfqacceptanceprocessamongsiblingsofchildren
Withprogressivemusculardystrophy
中山
【問題と日的】進行性筋ジストロフィー（以下、筋ジス）
は「筋細胞の変性を主な病変とし、進行性め筋力低下をみ
る遺伝子の病気である」と定義される。その特徴上、患者
のきょうだいは同胞の障害を受け止め、同胞との関わりや
家庭内の役割を受容した後にも、自身の「遺伝」という問
題に直画しなければならないが、きょうだいの心理的側面
に焦点を当てた研究はほとんどない。よって本研究では、
筋ジス患者のきょうだいにおいて、どのように同胞・自己
役割を受け入れ、今後の自己のあり方をとらえているかに
ついて、探索的に検討することを目的とする。
【方法】対象：デュシェンヌ型筋ジス患者の女性きょうだ
い7名（平均年齢32．7歳）。
方法：半構造化面接法によるインタビュー調査（平均面接
時間：74．6分）。分析には修正版グラウンデッド・セオリ
ー・アプローチ（以下、M－GTA；木下、2003）を用いた。
【結果と考察】M－GTAの手順に基づきデータを分析した
結果、24の概念が生成され、そこから3つのサブカテゴリ
ーと＜距離を感じる＞＜同胞や親を見つめる＞＜周囲から
の援助＞＜自分の役割取得＞＜現実を知る＞＜疾病の意味
づけ＞＜自分のものとして近づいてくる＞の7つのカテゴ
リーが生成された。以上より、同胞の疾病及び自己受容プ
ロセスが生成された（Fig．1）。以下にプロセスの全体像を説
明する。なお、文中の＜　＞はカテゴリーを、j［はサブ
カテゴリーを、［］は概念を表す。
＜距離を感じる＞：1周囲と比較する［ことで［同胞に対す
孝運和邸を里芋薫。享年両現が同埠に多くの時間がとられ、
［家族の中の孤立感】を生じるが、［自分の気持ちを我慢】し、
その気持ちを［人に言えない］で、同胞と［一緒にいたくない］
や、［健常者だったらよかった］という気持ちを抱いている。
＜自分の役割取得＞へ：人に言えなかった気持ちを身近な
人に打ち明け、［人に受け入れられて気持ちが救われた］体
験を得たことで、前向きな気持ちになることができる。ま
た自分が成長していく一方、体の機能を喪失していく同胞
をみて、［自分はそれほどつらくない】と思えるようになり、
同時に［両親への理解を深める］ようになる。それにより、
徐々に親と一緒に同胞の介助をし、［共に筋ジスと向き合
う］ことができ、その中で［きょうだいだからできること］を
見つけ、実践していくようになる（［自分の役割取得］）。
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＜現実を知る＞：同胞や親の姿から【病気の怖さを再認識］
し、［厳しい現実］を知っていく。それによって、子どもを
生むことへの不安を感じるようになる（［遺伝する怖さ】）。
＜同胞の疾病に対する意味づけ＞：徐々に同胞が病気であ
ることで、家族が他の家族よりも団結していたり、自分が
成長できたと思えるようになる（［成長した自分】【現在の
家族との関係】）。そして、同胞を【大切な存在】であると考
えることができるようになる。
＜自分のものとして近づいてくる＞：一方で、自分が保因
者である可能性や、その病気の怖さ、大変さを知るように
なる（［遺伝する怖さ］）。結婚や子どもを生むことは自分一
人の問題ではなく、【自分だけでは決められない］ものであ
り、現在は病気の怖さと命を選択することの葛藤を抱いて
いる状態であり、それは子どもを生んでからも持続してい
る（［命を選択することへの抵抗感］）。
本研究より、以下の点が示唆された。（∋きょうだ
いは進行性で遺伝子の病気である同胞の存在の影響
を強く受けている。（塾自分の役割を取得していくプ
ロセスには、さまざまな要因の影響を受けている（診
同胞との距離が近づくと同時に、現実の厳しさも知
っていくことで、自分の子どもに対する不安が強く
なり、その不安や子どもを生むことに対する葛藤は
現在の自分の問題として降りかかってきており、そ
れは出産を経験した者も同様に持ち続けている。
本研究の結果は、今後きょうだいサポートを検討してい
く一助になることが期待される。今後は、今回の対象者と
対極となる対象者をサンプリングした検討や、同じ筋ジス
であっても病型の違いよる検討を行なっていく必要がある。
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